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(Sin corregir) 


Señor Representante Daniel Bianchi. 

Señores Representantes Ivonne Passada, Daniel Radío, Jorge Rodríguez y Jorge Zás 
Fernández. 

Señor Representante Javier García. 

Señor Representante Amin Niffouri. 

Por el BPS, señores Ernesto Murro, Presidente; doctora escribana Rosario Oiz, 
Vicepresidenta; señores Heber Galli, ingeniero Hugo Odizzio, contadora Elvira 


Domínguez y Ariel Ferrari, directores. 


Señora Laura Hernández, madre del niño diagnosticado con la enfermedad Niemann Pick 
tipo C. 


SEÑOR PRESIDENTE (Bianchi).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


SEÑOR GARCÍA.- Voy a solicitar que se convoque en forma urgente a la señora Ministra de Salud 
Pública y al Directorio de ASSE, en virtud de la ocupación del Hospital Vilardebó. Hay un decreto de 
esencialidad por parte del Poder Ejecutivo por las situaciones que se están dando. Existe un contexto 
de conflictividad muy importante en la salud. Inclusive, han sucedido hechos muy desgraciados, como 
la situación que está en manos de la Justicia en el caso del Vilardebó. Creo que no debe haber 
ocupación en un lugar como este. Más allá de que la norma establece la prohibición en lugares 
públicos, los centros de salud tienen una sensibilidad muy importante y responsabilidad en la atención 
a los enfermos. Si alguno de nosotros fuera paciente de una institución de salud no tendría las 
garantías. Por lo tanto, creo que es indispensable la convocatoria. 


SEÑORA PASADA.- Independientemente del planteo del señor Diputado, creo que también es bueno 
adelantar algunos hechos, a los efectos de conocer el tiempo de que puedan disponer las autoridades de 
la salud -precisamente por la situación que está planteada- y para informar a la Comisión. 


En estas próximas horas se presentarán las autoridades en dichos centros ocupados y se procederá a la 
aplicación del decreto de esencialidad, que implica la limitación del derecho a huelga. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si no se hace uso de la palabra, se va a votar el planteo realizado por el señor 
Diputado García. 


(Se vota) 


Cinco por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad. 


(Se suspende la versión taquigráfica) 
(Se retira de Sala el señor Diputado García) 


(Ingresan a Sala autoridades del BPS) 


Es un gusto recibir al Presidente del BPS, señor Ernesto Murro; a su Vicepresidenta, escribana Rosario 
Oiz; al Director Heber Galli, al Director ingeniero Hugo Odizzio, a la Directora, contadora Elvira Domínguez 
y al Director Ariel Ferrari. 


Ustedes ya han recibido una nota con el motivo de la convocatoria. De manera que les cedemos el uso de la 
palabra. 


SEÑOR MURRO.- El motivo por el cual se nos convoca tiene que ver con uno de los planteamientos 
que hicieron algunos funcionarios y algún padre, en ocasión de concurrir a esta Comisión, en cuanto a 
los servicios de salud del BPS y, en particular, al Departamento Médico Quirúrgico, Demequi. 


En este sentido, hace bastante tiempo hemos enviado a esta Comisión un comunicado del Directorio del BPS; 
lo tenemos aquí a disposición por cualquier cosa. Como ustedes saben, se trata de un Directorio muy plural 
por su composición política y social. Dicho comunicado fue enviado ante una serie de manifestación como 
las que se hicieron en esta Comisión y en otros lugares del país. Allí está claramente expresada la posición 
del organismo respecto a este tema. Realmente, creemos que ese comunicado debería contemplar 
satisfactoriamente la respuesta a las expresiones. Creemos que el tema se ha sobredimensionado y que se 
están dando versiones inexactas, algunas de ellas absolutamente inexactas. Se está alarmando indebidamente 
a algunos padres, pero como parte de nuestro trabajo y del respecto que, obviamente, nos merece el 
Parlamento Nacional y las competencias que ustedes tienen, aceptamos concurrir rápidamente a este ámbito. 
Acá está prácticamente todo el Directorio, salvo el Director Sixto Amaro, representante de jubilados y 
pensionistas, que tiene una misión en el interior del país. 


Enviamos un comunicado a los señores legisladores y a las Juntas Departamentales del interior, donde 
también se ha tratado este tema debido a planteamientos de algunos dirigentes del sindicato y de algunos 
padres. Hay varias asociaciones de padres: la que vino acá es una de ellas. Nosotros no tenemos información 
de su composición. No se trata de una asociación de padres que, por ejemplo, esté en el Registro Nacional de 
Instituciones del BPS. No conocemos la composición de su Directiva, sus estatutos, sus registros ni su 
representatividad. Sí sabemos que son padres de niños que se atienden en esta área. Nosotros tenemos 
reconocidas seis asociaciones de padres. Acá se presentó una de ellas, sobre la que no conocemos sus datos 
como organización. Reitero que son padres de beneficiarios que atiende el BPS. En lo personal, también me 
llamó la atención que quienes concurrieron acá no son Directivos que habitualmente participan en las 
Comisiones bipartitas o representan al sindicato. Pero tomemos igualmente como base lo que se plantea en la 
versión taquigráfica. Nuestra respuesta está dada en el comunicado del Directorio. 


Antes de la instalación del Sistema Nacional Integrado de Salud, quienes accedían a las prestaciones de 
servicio materno infantil del BPS eran los hijos o menores a cargo de empleados de la actividad privada, 


atributarios de asignaciones familiares de la antigua Ley N* 15.084. Este no es un dato menor. No todos los 
niños del Uruguay se atendían en el área de la salud del BPS, como se ha dicho. Eran solamente los hijos o 
menores a cargo de atributarios -en general, de asignaciones familiares- de la Ley N* 15.084 que, además, no 
tuvieran afiliación a una mutualista. Este era el colectivo que se atendía antes de la entrada en vigencia del 
Sistema Nacional Integrado de Salud; nunca fue toda la población infantil. 


Este servicio brinda asistencia integral a las embarazadas, atención preventiva infantil y asistencia especial a 
beneficiarios que presenten malformaciones congénitas, asistencia odontológica infantil y de ortodoncia. Se 
atienden quienes son portadores de patologías congénitas, con o sin malformaciones, y patologías emergentes 
de riesgos perinatales. Cuando los menores beneficiarios son afiliados a una Institución de Asistencia Médica 
Colectiva, solo tienen derecho a la atención o asistencia por situaciones que no están obligadas a cubrir 
dichas instituciones, es decir, cuando se trata de patologías no incluidas en la canasta de servicios que 
obligatoriamente deben brindar esas instituciones, conocidas como PIAS. 


También atendemos otro grupo de pacientes. Fundamentalmente en los últimos años, por resoluciones del 
Directorio hemos creado centros de referencia -como parte del fortalecimiento del área de la salud del BPS y 
de su ampliación- en lo que tiene que ver con enfermedades raras: epidermolisis ampollar o piel de cristal y 
fibrosis quística. 


Otro tema que se ha planteado es que pasaríamos de veintiséis o veintinueve patologías a seis. Allí hay otra 
cuestión que está dicha en forma inexacta. Nosotros atendemos pacientes con determinado número de 
especialidades y todas ellas se mantienen. Podríamos detallarlas, pero están en el comunicado del Directorio. 
Acá hay una confusión entre lo que es una patología y lo que es una especialidad. Esto se ha trasladado a 
algunos planteamientos que ustedes han recibido. 


Cuando el BPS tiene la aprobación del Sistema Nacional Integrado de Salud a partir del año 2008, a través de 
sus planes estratégicos -el organismo aprueba quinquenalmente planes estratégicos; al comienzo de cada 
Administración tiene planes estratégicos quinquenales-, por ejemplo el de 2006- 2010 y el de 2011- 2015, 
establece claramente determinadas pautas para la salud, en particular la salud materno infantil y la del 
Demequi. Estos planes estratégicos son trabajados en diálogo con el sindicato. Este es otro aspecto que nos 
importa destacar. Nosotros fuimos sorprendidos con estos planteamientos recientes, porque hasta ese 
momento estos planes habían sido, en gran medida, acordados con el sindicato. Además, hay una Comisión 
específica, bipartita, entre varias Comisiones; hay cerca de una docena de Comisiones bipartitas integradas 
con el sindicato, y una de ellas tiene que ver con la salud. 


¿Qué es lo que estamos planteando? El BPS se debe integrar aprovechando sus competencias, sus fortalezas, 
al Sistema Nacional Integrado de Salud. Tenemos varias líneas de acción. Una de ellas son los centros de 
referencia. ¿Cómo pensamos que deben ser estos centros de referencia? Como los que ya se han creado para 
toda la población. Es el caso de la fibrosis quística. Somos el único centro de referencia nacional y estamos 
atendiendo a la gran mayoría de la población del país con fibrosis quística, lo que ha sido reconocido 
expresamente por los propios beneficiarios. Lo mismo sucede con la piel de cristal u otros centros que se han 
creado. Esta es la posición que tiene el organismo: no trabajar solamente con esa población objetivo, 
reducida, como se hacía antes, sino hacia toda la población, como lo estamos haciendo con los centros de 
referencia, con el Sistema Nacional de Pesquisa y con otras políticas. En el Sistema Nacional Integrado de 
Salud ¿quiénes son los responsables de la atención integral de las personas? Son los prestadores integrales de 
salud: ASSE, las mutualistas y los seguros privados integrales. El Banco de Previsión Social no es ni va a ser 
prestador integral de salud. No nos corresponde; no tenemos esa competencia. Dentro de lo que son nuestras 
fortalezas y competencias, queremos integrarnos al Sistema en aquellas cosas que creemos y sabemos hacer 
bien. 


Esto implica, en primer lugar, insertar al Banco de Previsión Social en el Sistema Nacional Integrado de 
Salud, tendiendo a la cobertura de la totalidad de la población amparada por el Sistema, como un centro 
especializado en defectos congénitos. Esta es la estrategia que tenemos y que vamos a seguir. 


Por tanto, contrariamente a las versiones inexactas y alarmistas que se han dado, decimos que queremos ir a 
más y no a menos. Acá no se ha cerrado nada; no se ha eliminado nada; no se ha reducido nada. Ese es 
nuestro objetivo. 


Por ejemplo, entre 47.000 y 48.000 niños que nacen en nuestro país, aproximadamente 3.400 tienen defectos 
congénitos. Es la segunda causa de muerte infantil en el país. 


Por eso proponemos un sistema de referencia nacional para la prevención, diagnóstico, tratamiento y 
rehabilitación integral de los pacientes con defectos congénitos complejos en el Uruguay. Eso es lo que 
estamos haciendo, tal cual lo hemos expresado en el comunicado. 


Esto implica el diagnóstico precoz y el tratamiento oportuno de las mujeres en gestación y el fortalecimiento 
del Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal. Esta fue una decisión que tomamos en estos últimos años. El 
Banco de Previsión Social es el que lleva adelante el Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal en nuestro 
laboratorio, el cual hemos fortalecido. Allí todos los días llegan muestras de gotas de sangre sacadas del pie 
del niño a las cuarenta horas de nacido, posteriormente a la primera alimentación, de todas las maternidades 
públicas y privadas del Uruguay. El traslado se hace a través de un sobre especial del Correo Uruguayo, y así 
se previene una veintena de enfermedades. Esto ubica a Uruguay en el primer lugar a nivel latinoamericano - 
e incluso americano- en prevención de enfermedades graves. A partir de este Sistema Nacional de Pesquisa 
Neonatal que hemos desarrollado específicamente en estos años, el Banco de Previsión Social obtuvo el 
premio Reina Sofía de España. 


Esto también implica la atención integral con equipos multidisciplinarios, y la estrecha relación con la 
Universidad de la República a través de distintas facultades, como son la de Medicina, Química, Psicología, 
Enfermería y Escuela de Tecnología Médica, entre otras, con las cuales estamos en estrecha relación de 
cooperación técnica y científica. 


Este Centro Especializado en Defectos Congénitos Complejos estará integrado por tres componentes: la 
Unidad de Medicina Embrio- Fetal y Perinatal, la Unidad de Laboratorio de Pesquisa Neonatal y la Unidad 
de Diagnóstico y Tratamiento -Demequi. Estamos pensando en cubrir una población objetivo de 7.000 
personas. Por eso nos planteamos la extensión de estas unidades, en particular, la del Laboratorio de Pesquisa 
Neonatal, y la de Unidad de Medicina Embrio- Fetal y Perinatal. Por ejemplo, para esta última Unidad 
tenemos previsto crear un CTI. En el proyecto de Presupuesto 2014 el Directorio del Banco de Previsión 
Social ya aprobó la creación del mismo. Este es un ejemplo más de cómo queremos fortalecer, promover y 
desarrollar todos estos servicios. No solamente se promueve la creación del CTI sino la creación de cargos 
para el mismo. 


Por otra parte, venimos desarrollando una estrategia de convenios entre ASSE y nuestros Centros Materno- 
Infantil. Esto se ha desarrollado en Pando y en el Cerro. En Pando tenemos una estrecha cooperación con el 
Hospital de ASSE de esa ciudad. Lo mismo ocurre en el Cerro. 


Hubo una resolución expresa del Directorio del Banco de Previsión Social de apoyar al Programa "Uruguay 
crece contigo", en el marco de la Red Integrada de Efectores Públicos de Salud, Rieps. En este sentido, el 
Banco de Previsión Social está colaborando estrechamente con este Programa "Uruguay crece contigo", 
liderado por la Presidencia de la República. 


Se dijo que íbamos a dejar de trasladar a los niños del interior y a dejar de dar las ayudas extraordinarias o 
especiales. No recuerdo exactamente si se dijo acá, pero sí en otras instancias públicas o Juntas 
Departamentales. A vía de ejemplo, el sistema de ayuda extraordinaria o especiales, que es un pago que se 
hace para la concurrencia a institutos educativos y de rehabilitación, incluyendo el transporte, se ha 
aumentado sustantivamente en lo que refiere a la cantidad de beneficiarios. Hemos superado los 20.000 
beneficiarios, cuando históricamente se cubría entre 10.000 y 15.000 personas. Asimismo, se han aumentado 
las prestaciones en especie, en prótesis y en ortesis, dedicadas a estos beneficiarios. 


Por tanto, nos llama poderosamente la atención que se estén haciendo estos comentarios, en muchos casos 
inexactos y, en otros, alarmistas. Nosotros comprendemos la preocupación de los padres. Si a un padre se le 
dice, como se le está diciendo, que el 80% de los beneficiarios del Banco de Previsión Social van a dejar de 
ser asistidos, es lógico que se preocupe; es razonable. No sería razonable que alguien le dijera reiteradamente 
a un padre que el Banco va a dejar de atender al 80% de los beneficiarios y que no se preocupara, más 
cuando estamos hablando de situaciones tan sensibles y, en algunos casos tan dramáticas. 


En resumen: no existe ningún aspecto que suponga que se esté trabajando para reducir, desmantelar, o cerrar 
servicios de salud en el Banco de Previsión Social. Por el contrario, nosotros hemos fortalecido y 


especializado el área y hemos creado nuevos instrumentos para adecuarnos a lo que hemos definido como un 
plan estratégico de salud, lo que implica nuestra inserción en el Sistema Nacional Integrado de Salud. 


Esto se debe tanto a cómo hemos profesionalizado y categorizado al personal, a los concursos que se hacen 
permanentemente como nunca antes en el BPS, y a la adquisición de equipamiento. 


Otra confusión que hay sobre este tema, que se plantea por parte de algunos sindicatos, refiere a que el BPS 
debe ser un efector integral de salud. Creemos que eso no corresponde, que no es nuestra competencia, que 
no lo queremos hacer y no estamos capacitados para ello. Creemos que nos debemos dedicar a las cosas que 
podemos hacer de acuerdo a nuestras fortalezas. Para eso nos estamos preparando para ampliar el público 
beneficiario. 


A través de este proyecto, quienes tengan estas malformaciones congénitas, se atiendan con un prestador 
público o privado, tendrán este centro de referencia en el Banco de Previsión Social. 


Agradezco a los señores Diputados por la atención. 


Si alguno no ha podido leer el documento lo podemos dejar, porque es el que aprobó el Directorio del Banco 
de Previsión Social ante estas situaciones. 


SEÑORA OIZ.- Solamente voy a hacer algunos comentarios para completar lo que manifestó el 
Presidente del Banco de Previsión Social, que recoge las posiciones de todo el Directorio. 


Voy a dejar a la Comisión esta carpeta que, además de contener la resolución del Directorio a la que hacía 
mención el Presidente Murro, incluye el proyecto del centro de referencia, que tiene una parte introductoria, 
que explica nuestra integración al Sistema Nacional Integrado de Salud, las fortalezas que tiene la institución 
en el área asistencial y el modelo de proyecto sobre el que estamos trabajando. 


Es cierto que la cantidad en números de usuarios del servicio materno infantil se ha reducido. Una de las 
premisas de integración al Sistema es no contar con doble cobertura. Ha sido parte de las políticas del BPS 
informar intensamente a la población a medida que se van dando los procesos de integración al Sistema 
Nacional Integrado de Salud de usuarios que pasan al Sistema a través de ASSE o de los efectores privados. 
Esto ha sido así en clave de número de usuarios materno infantil del BPS, en lo que tiene que ver con 
nacimientos de niños sanos 


Venimos trabajando en forma muy intensa en lo que tiene que ver con las malformaciones congénitas de los 
niños, ya no de ese colectivo que atendíamos normalmente, que son los hijos de los trabajadores de la 
actividad privada sin cobertura, sino de todas las personas que en el país tienen una malformación congénita. 
Cuando los trabajadores del Banco de Previsión Social dicen que vamos a reducir la prestación a seis 
enfermedades, no están teniendo claro de qué estamos hablando cuando nos referimos a enfermedades raras. 
Las enfermedades raras son todas aquellas que tienen una prevalencia de uno cada dos mil nacidos, e implica 
una amplia gama de enfermedades; no es una sola. Hay distintas enfermedades que tienen ese nivel de 
prevalencia, y que ya son parte de la estrategia de atención del Departamento Médico Quirúrgico, pero 
seguramente van a ir apareciendo otras. 


En el documento que dejamos se advierte que la propuesta implica iniciar un proceso en tres áreas de trabajo 
que tienen que ver con la atención de la fisura alvéolo palatina, piel de cristal, fibrosis quística, 
mielomeningocele, enfermedades raras, y otra más que me falta, porque son seis. Esto es parte de la 
estrategia de inicio de una categorización y una atención. Estamos hablando de enfermedades muy 
específicas con no muchas personas afectadas, por suerte, porque son enfermedades que si no son bien 
atendidas y no hay un buen desarrollo se convierten en discapacitantes o invalidantes de la persona. En ese 
sentido, el centro de referencia implica un desarrollo en atención, por eso es tan importante la Universidad 
porque hay una parte de investigación. En el informe hay una estadística en la que se aprecia que la cantidad 
de personas que tienen algunas de estas enfermedades son diez o doce. Esto implica un alto grado de 
especialización y la necesidad de concentración de la atención de estas enfermedades para poder desarrollar 
capacitación. 


Esta tarea está caminando de la mano de decisiones del Ministerio de Salud Pública que tienen que ver con el 
programa de atención de la niñez apostando a rebajar los índices de mortalidad infantil -como dijo Murro- y a 
trabajar en forma coordinada con el Registro de enfermedades raras que fue creado en el Ministerio de Salud 
Pública. Una de las premisas de este Registro es la necesidad de centralización no solo de la información sino 
también de la asistencia para lograr mejor calidad de vida, mayor desarrollo y mayor formación de las 
personas que tienen que atender a estos niños. En esta clave y en procesos, que vamos a ver que son lentos 
pero que vamos caminando en un sentido positivo muy importante, basta decir que en diciembre del año 
pasado decíamos que de este grupo de enfermedades provenientes de malformaciones congénitas atendíamos 
850 casos y que al 30 de junio de este año estamos atendiendo más de mil. O sea que en seis meses hemos 
logrado poner el tema en conocimiento de la gente; se ha revertido la situación de que algunos padres, a 
veces producto de informaciones no del todo adecuadas, piensan que sus hijos van a ser mejor atendidos en 
una mutualista y se fueron del sistema del Banco de Previsión Social, y hoy están regresando porque la 
atención integral multidisciplinaria con la que es necesario atender estas enfermedades solo se utiliza en BPS. 
Entonces, esos papis están volviendo con sus hijos para ser atendidos en el Banco de Previsión Social. 


También es importante tener presente que por desarrollar una capacidad específica para estas enfermedades 
en clave de centro de referencia, no dejamos de atender a todos los niños que tienen una enfermedad que 
puede llegar a ser discapacitante, porque las normas por las cuales nosotros atendemos a esos niños siguen 
vigentes. De hecho, a junio de este año en el Demequi se atienden 29.000 pacientes, de los cuales más de mil 
corresponden a estas enfermedades, pero al resto lo seguimos atendiendo. Todos esos usuarios siguen siendo 
parte de nuestro servicio y lo van a seguir siendo porque las normas están vigentes. 


Además, nos parece importante que se sepa que en el área de malformaciones congénitas en el Departamento 
Médico Quirúrgico se analizan y se otorgan otras prestaciones que tienen que ver con prótesis, ortesis y 
ayudas especiales que colaboren con la rehabilitación. La rehabilitación va de la mano con el hecho de 
participar en un instituto y nosotros colaboramos económicamente con el costo y con el transporte. 


Nos importa que quede claro que nosotros no reducimos la cantidad de usuarios y no dejamos de generar 
instancias de desarrollo con mucha potencia y fuerza dentro del Departamento Médico Quirúrgico. Nos 
parece importante que los legisladores tengan esto presente y se jerarquice el hecho de que trabajamos a más 
y no a menos. 


SEÑOR ODIZZIO.- Voy a hacer una pequeña precisión en cuanto a que fui gerente de salud del BPS 
entre los años 2005 y 2009, y me tocó elaborar el primer plan estratégico en esta temática. Además, voy 
a hablar de un antes y un después del motivo de la convocatoria; es decir, por qué se presentaron los 
padres a esta Comisión, y luego voy a hablar mirando hacia delante en el entendido de que los ámbitos 
de construcción de las políticas públicas no están reservados exclusivamente a la iniciativa del Poder 
Ejecutivo, sino que también son ámbitos del Poder Legislativo. 


La Ley_N” 15.084 -me imagino la discusión parlamentaria en esa época y pienso qué capacidad de visión que 
tenía el legislador- apunta a la atención de los niños con defectos congénitos, al embarazo de la esposa del 
trabajador, a los cuidados perinatales, a la primera infancia y a la atención odontológico de los niños hasta los 
doce años. 


Como bien se dijo recién, esta ley no está derogada y aún sigue amparando a los trabajadores que no tienen 
derecho al Fonasa por su nivel de ingreso. O sea que esta ley está vigente y va a permanecer vigente en tanto 
la cobertura no sea universal. 


En ese sentido, uno se pregunta cuál es la preocupación de estos padres. La cobertura que da el BPS para la 
atención de los defectos congénitos es integral y creo que no hay ninguna otra así en Uruguay. Por ejemplo, 
si un niño de Artigas tiene un defecto congénito se paga el traslado especializado a Montevideo y los estudios 
clínicos, y vuelve a su lugar de residencia, aunque sea en el área rural. Todos sabemos las barreras que 
significan el costo de los copagos o tiques en la atención que brinda un prestador privado. No nos comparan 
solo por la cobertura sino por determinados costos, como el de los medicamentos, etcétera, que hoy genera 
una preocupación legítima. En medio de este proceso hubo una reforma y la sociedad puede estar pagando 
dos veces por una misma cobertura, es decir, si se paga la cuota de un prestador privado o de ASSE y se 
atiende en el BPS. Esta es una preocupación que tenemos todos en el Directorio, con diferentes matices. 


En esta política de atención a los defectos congénitos, la pregunta es cuál es el mejor camino. Cuando fui 
gerente de salud conocí al doctor Jorge Quian, una persona que me merece un altísimo respeto en materia de 
atención pediátrica -Grado 5 en pediatría- y me explicó que en un país con tres millones de habitantes o 
cincuenta mil nacimientos solo se justifica un centro de atención a defectos congénitos. Esto está escrito para 
Uruguay, pero son valores internacionales. 


Por lo tanto, creo que tendríamos que articular las capacidades que tiene el país -ya no son ni del BPS ni del 
Estado, sino del país- de manera que la construcción de una política pública, que creo que requiere iniciativa 
del Ministerio de Salud Pública como rector del sistema de salud, debería aprovechar las capacidades sin 
duplicar gastos, asegurando y trasmitiendo a las familias de estos niños la tranquilidad de la correcta 
atención. Creo que en eso estamos y a veces nos falta bajar algunas ideas que son bien intencionadas, para 
dar más certezas a los usuarios, más precisión a las instituciones en cuanto a cómo actuar y más claridad a los 
servicios. Actualmente basta con que una institución de salud diga que no atiende un caso para que ese 
paciente pase a ser atendido por el BPS, pero no se justifica que en determinadas circunstancias un niño viaje 
desde Artigas a Montevideo para que le extraigan sangre y le hagan una rutina. Es decir que hay muchas 
cosas para armonizar. 


En cuanto a la reforma de la salud, en la que me tocó participar como gerente de salud, debo decir que tenía 
más expectativas en la articulación de servicios a nivel público y privado en el ámbito regional y en 
especialidades como el caso del Demequi. Creo que en eso el Ministerio debería intervenir y ser mucho más 
regulador. Se estableció una canasta general de prestaciones obligatorias en el año 2009, que fue bastante 
polémica, y creo que una de las deudas que tenemos es establecer una canasta de prestaciones obligatorias 
para los prestadores en materia de defectos congénitos y otra que sea de atención obligatoria de parte del BPS 
o del Estado definiendo el financiamiento. De esa manera, el costo global para la sociedad y la salud para 
estas familias va a ser mejor. El problema que existe es que si se demora la atención a estos niños, los 
resultados son deficitarios y el costo es mucho más elevado. La intervención oportuna en estos casos es 
doblemente importante. 


Creo que en la construcción de esta política pública hay mucho consenso en el diagnóstico pero a veces a los 
uruguayos cuesta pasar de eso a la toma de decisiones. Por lo tanto, me parece que este es un escenario 
apropiado para empezar a trabajar. 


SEÑORA DOMÍNGUEZ.- Nos hacemos eco de lo que se ha dicho, que ha sido una descripción de lo 
que está realizando el Banco de Previsión Social en materia de salud. 


Desde la representación empresarial no hemos compartido totalmente la estrategia que se llevó adelante 
desde que entró en vigencia el Sistema Nacional Integrado de Salud. Aún hoy, a cinco años de la reforma, 
nosotros seguimos manteniendo que el BPS no ha definido claramente cuál es el rol que tiene en el Sistema 
Nacional Integrado de Salud y que la estrategia ha sido de tipo reactiva fundamentalmente a las presiones de 
ATSS; así lo vemos nosotros. Esto está reflejado en el último párrafo del documento que enviamos que dice 
que el BPS está inmerso en un profundo y serio proceso de cambios de sus servicios de salud donde el centro 
está en la gente -se refiere a los funcionarios-, en los pacientes y en los uruguayos y uruguayas que más 
sufren con estas situaciones. Nosotros creemos que el centro debería estar en los uruguayos para que no 
tengan que cargar sobre sus espaldas con un doble financiamiento o pagando dos veces por los mismos 
servicios, en los pacientes y finalmente en la atención del personal, que naturalmente procura defender sus 
puestos de trabajo a toda costa. 


Rescato y valoro lo que se está haciendo en el centro de congenituras, pero creo que en lo que hace al 
financiamiento, si hay un Fondo Nacional de Salud, los recursos para financiar lo que está haciendo el Banco 
de Previsión Social tendrían que venir desde allí y no asignar recursos que nosotros debemos volcar a la 
seguridad social. ¿Qué potenciaríamos? Potenciaríamos medicina laboral, porque entendemos que hoy en día 
esta parte está un poco desmantelada; ya hemos planteado el tema de las certificaciones médicas. Creemos 
que deberíamos tener un espacio para que cuando el trabajador activo tenga algún tipo de incapacidad pueda 
potenciar su remanente, de manera que se vuelque en forma productiva a la sociedad, aumentando las 
cotizaciones y no transformándose en un peso más para la seguridad social por la vía de erogaciones. 


Lo que figura en el documento es lo que estamos haciendo. Ese es nuestro punto de vista. 


SEÑOR RODRÍGUEZ LABRUNA.- Quisiera saber si lo que acaba de explicar el ingeniero Odizzio 
sobre pacientes del norte del país que vienen a atenderse acá, está debidamente difundido en las 
agencias del BPS del interior del país. 


SEÑOR MURRO.- Es un servicio ampliamente difundido. La gente lo conoce bien. Tenemos que 
controlar este servicio, que se rige por un reglamento en el que se tiene en cuenta, por ejemplo, la edad 
del niño, porque en función de los años que tenga, además de pagar el transporte, el hotel y la comida 
para él, también corresponde cubrir estos gastos para uno o dos adultos. Hago esta aclaración porque 
se dijo -no ustedes; pero sí en otros lugares- que íbamos a cortar esos beneficios. Eso es absolutamente 
falso; no estamos cortando este servicio. Es más, en el orden del día del Directorio tenemos una nueva 
licitación para la hotelería y las viandas de los pacientes del interior del país que se atienden aquí. Digo 
esto no por la pregunta del señor Diputado, que agradezco, sino por declaraciones que hemos 
escuchado en el sentido de que íbamos a dejar de pagar los boletos, el hotel y la vianda. 


SEÑOR FERRARI. Tal vez mi intervención sea reiterativa de lo que ya han manifestado el Presidente, 
la Vicepresidenta y el Director Odizzio, pero como representante de los trabajadores nos interesa 
aclarar que no podemos dejar de ver que el 1” de enero de 2008, cuando los hijos de los trabajadores 
ingresan al Sistema Nacional Integrado de Salud, comienza un cambio. La Ley _N” 15.084 sigue vigente, 
pero establece que se debe atender a los hijos de los trabajadores de la actividad privada que no tengan 
mutualista. Como explicaba la Vicepresidenta, el Directorio resolvió autorizar, en ese proceso de 
cambio, que algunos que se habían afiliado al mutualismo volvieran, de manera de seguir 
atendiéndolos. No está planteado cambiar la Ley_N” 15.084, pero en un proceso de cambio, cuando la 
mayoría tiene la cobertura de salud a través del Fonasa -como se dijo acá-, no debería haber 
multiplicación del gasto. 


Por eso, cuando hablamos de la gente, hablamos de la gente; si tenemos que hablar de los funcionarios del 
BPS, nos referimos a ellos. Esa manera de pensar en la gente como termina el documento es la que ha llevado 
a que los seis grupos técnicos multidisciplinarios que tienen más experiencia sean los que estén más 
avanzados -no quiere decir que en el futuro sean los únicos o que sigan siendo seis-, los que van hacia la 
construcción de ese centro de referencia, no para los que nazcan dentro del programa de Asignaciones 
Familiares, sino para todos los ciudadanos que nazcan con una malformación. 


Como decía el Presidente, hoy el BPS, a través de su laboratorio, controla la posibilidad de veinte 
enfermedades. Si alguien nace con alguna de esas patologías que se atiende, no le preguntamos si es hijo de 
un trabajador privado, de un militar, de un policía; es un ciudadano. Este tema es central para bajar la 
mortalidad infantil. Si no mejoramos la calidad de vida, si no atendemos estas complicaciones desde el inicio, 
es muy difícil lograrlo. Por eso pensamos en la gente; por eso pensamos en todos. 


Simplemente quería dejar claro que la Ley N” 15.084 sigue vigente. Tal vez el universo que atendemos sea 
menor porque algunos optan por el mutualismo, pero en lugar de quedarnos cumpliendo la Ley N” 15.084, 
hay voluntad expresa del Directorio de avanzar y tratar de incluir más gente. 


SEÑORA PASSADA.- Agradezco la presencia del Directorio en pleno, más allá de que habíamos 
recibido la información que nos hicieron llegar a medida que la fuimos solicitando. Lamento que hoy 
no esté presente el señor Diputado Amarilla, que había manifestado su preocupación por el planteo de 
los familiares que vinieron a la Comisión. Estuve revisando la versión taquigráfica y, en realidad, ellos 
no se presentaron como una asociación sino como un grupo de padres, acompañados por algunos 
funcionarios médicos y paramédicos del Demequi. Me consta que tampoco participó ATSS como tal en 
esta Comisión; tal vez lo hizo en otro ámbito. 


SEÑOR MURRO.- Preguntamos expresamente al sindicato y nos contestaron que se hacían 
responsables por quienes habían estado acá. Por eso hicimos la mención, señora Diputada. 


A nosotros nos llamó la atención la delegación que concurrió a la Comisión y algunas cosas que se dijeron 
por parte de algunos trabajadores del BPS que aquí estuvieron presentes; consultamos y el Sindicato se hizo 
responsable de sus manifestaciones. 


Con respecto a la asociación de padres sucede lo mismo. El señor Llorca se presenta como Presidente de una 
asociación de padres de la cual nosotros no tenemos registro. 


SEÑORA PASSADA.- Agradezco la aclaración. Está bien que quede constancia en la versión 
taquigráfica de que el Sindicato manifestó al Directorio que se hace responsable por lo señalado por los 
funcionarios en la Comisión, pero lo cierto es que no quedó registro en la versión taquigráfica que el 
Sindicato había participado en la reunión. Digo esto a los efectos de algunos planteos que se hicieron, 
inclusive, por parte de medios de prensa, aunque personalmente trato de no contestar ni de vincularme 
a través de lo que dice la prensa. 


Por otra parte, quiero resaltar que me parece bueno para la Comisión el planteo y la información en general, 
inclusive, por los resultados. Creo que la actual situación de Demequi y del Canzani -al respecto me gustaría 
hacer algunas preguntas; inclusive, lo conversamos antes de comenzar la sesión- nos coloca en una realidad 
en la que, como decía el Director Ferrari, debemos tener en cuenta que una cosa es la salud después del 
Sistema Nacional Integrado de Salud y otra cosa era sin este Sistema. Me consta que la atención de este tipo 
de enfermedades también formó parte de una presentación de la señora Ministra de Salud Pública y es 
preocupación de algunos legisladores. Ustedes saben que existe la posibilidad de legislar sobre enfermedades 
raras, que se está estudiando en el Parlamento; de manera que es un elemento importante que no podemos 
verlo desdibujado desde la situación del Demequi. Y entiendo que a la hora que nosotros tengamos que 
legislar, ustedes juegan un rol importante. 


Me pareció muy bueno el informe de avance de la Comisión Interinstitucional, integrada por distintas 
miradas técnicas, desde la composición del Banco de Previsión Social, del Ministerio y de destacados 
médicos que abordan estos temas, que nos ilustran. No sé si la Comisión o el Presidente cuentan con ese 
informe preliminar, pero sería importante que todos lo tuvieran porque también nos ubica en la situación del 
Cenaque. 


Por otro lado, creo que esto debe tener un efecto multiplicador, así que desde ya solicito al Presidente que 
esta versión taquigráfica se envíe a la Asociación de Padres, así como a la ATSS, de manera que conozcan lo 
que aquí se ha hablado. 


No me quedó claro a quiénes está dirigido el CTI que se está construyendo. Asimismo, me gustaría saber si 
ha habido avances en cuanto a la participación público- privada. Sabemos que eso no hace solamente a una 
responsabilidad ministerial, sino que se necesitan voluntades de ambas partes. Concretamente, la pregunta es 
si hay acuerdos con ASSE o convenios, por ejemplo, a nivel del Canzani, que me parece sería un avance 
interesante, o si por lo menos están en la mira, como para poder fortalecer, precisamente, el Sistema Nacional 
Integrado de Salud en lo que refiere a la atención a los nacimientos. Entiendo que hay menos nacimientos en 
el Canzani. Y esto no sucede solo por la posibilidad de optar, sino porque han mejorado las condiciones 
salariales de los trabajadores en el país, lo que les ha permitido hacer otro tipo de opción. Sí me parece que 
podría servir al Sistema; así lo habíamos conversado en la Comisión. 


SEÑORA OIZ.- El informe a que refiere la Diputada Passada es el informe de avance de 2011. Si el 
resto de los integrantes de la Comisión no lo tiene, se lo podemos hacer llegar. La carpeta que hoy les 
estamos dejando es un avance de ese avance, es decir, sobre la base de ese trabajo de noviembre de 
2011, se siguieron desarrollando estrategias y se generó un nuevo documento, de julio de este año, que 
a lo planteado en aquel avance incorpora una base de estructura del desarrollo de la tarea que se 
pretende hacer. 


En cuanto al CTI, la propuesta de centro de referencia es integral. El objetivo es tratar a la mamá 
embarazada, con un bebé en gestación que puede llegar a tener una malformación congénita, y poder 
atenderlo desde que está en su panza. Esta atención prenatal sería el primer paso en todo este objetivo de 
tarea. Un segundo paso sería la identificación de otras situaciones a partir de la pesquisa neonatal, a través de 
la gotita de sangre que explicó Murro. El tercer paso sería seguir atendiendo estas situaciones como 
enfermedades raras o malformaciones congénitas en el Demequi, teniendo la UP un protagonismo en otras 
claves más importantes. 


Este CTI es neonatológico; este es el objetivo. De hecho, una parte importante de esa infraestructura está de 
la época en que el Director Odizzio era Gerente de Salud. Ahora se está tratando de terminar este CTI 
neonatal, que si bien tiene un espacio de desarrollo para más bebés, hoy está pensado para cuatro cunitas, que 
sería la lógica razonable de funcionamiento para el colectivo que estaría iniciando esta atención. Estas 
situaciones muy puntuales y muy delicadas necesitan mucho personal altamente calificado. 


Lo que falta de infraestructura implica un costo importante que se incorporó en este Presupuesto. También es 
parte de la infraestructura necesaria para este centro de referencia. 


Asimismo, tenemos pensado mejorar la infraestructura en el Demequi de Agraciada y Asencio, ya que son 
necesarios otros desarrollos que ya están encaminados. 


En el plan estratégico del Banco de Previsión Social 2010- 2015, más allá del planteo de desarrollo del área 
asistencial como un área donde se generen estos centros de referencia, también se acordó generar espacios de 
complementación, como desarrollar los centros materno- infantiles y la capacidad del Canzani en clave de 
complementar con el resto de los servicios. El Banco de Previsión Social integra la Red Integrada de 
Efectores Públicos de Salud, y por ese lado ya coordina con otros servicios públicos. Desde el año 2008 hay 
un convenio marco con ASSE por el cual se acordó la complementación de servicios. 


En la UP se están atendiendo 15.084 niños de asignaciones familiares, por lo cual la parte de maternidad 
sigue existiendo en el primer piso del Canzani, y seguirá existiendo porque, como decía el Director Odizzio, 
hay gente que no entra en el sistema por su nivel de ingreso, y va a seguir teniendo a sus niños en el Banco de 
Previsión Social. 


En esta parte del primer piso, a través del convenio con ASSE suscrito en 2011, hay cuatro camas en forma 
permanente destinadas a nacimientos de bebés ASSE. En algunas situaciones específicas, en que teníamos 
capacidad operativa, brindamos alguna cama más a ASSE. De modo que convenios con ASSE para 
aprovechamiento de la maternidad ya existen. 


También existen convenios de complementación que se hicieron con los centros materno- infantiles, sobre 
todo en Pando y en el Cerro, aunque hay otros en proceso. Se trata de mamás ASSE o BPS que se atienden en 
los centros materno- infantiles, y que vienen a Montevideo a tener a sus chiquitos en el Canzani. 


En el segundo piso del Canzani estamos desarrollando tareas de infraestructura y de desarrollo, que tienen 
que ver con camas para la atención de embarazos de alto riesgo y también para la atención de algunos niños 
del Demequi. Tanto es así que a principios de este año se destinaron y acondicionaron algunas de estas salas 
del Demequi para niños y mayores con fibrosis quística. Este es el otro desarrollo del Canzani: ya no solo 
atiende a niños, sino que también recibe a mayores. Se adecuaron dos piezas, como primera etapa, para 
recibir a personas con fibrosis quística que tienen recurrencia en la necesidad de internación para recibir 
alguna medicación que solo se puede hacer de esta manera. Tienen que estar aislados por los requerimientos 
de la enfermedad. 


La primera semana de agosto estuve en el Canzani porque se conmemoró la semana de apoyo a la lactancia 
materna. Allí tenemos un centro recolector de leche humana que hoy es uno de los principales centros 
recolectores del país. También por eso tenemos un convenio con ASSE y con el Ministerio de Salud Pública 
para apoyar todo lo que tiene que ver con la lactancia materna. En esa primera semana de agosto la capacidad 
del Canzani estaba llena. Un hospital lleno no significa que todas sus camas estén ocupadas sino que su 
capacidad instalada esté siendo utilizada en su totalidad. 


SEÑOR ZÁS FERNÁNDEZ.- ¿La atención de la fibrosis quística se hace en el Canzani? 


SEÑORA OIZ.- La parte de policlínica está en el Demequi. Hay dos grupos de trabajo: uno de 
atención de fibroquísticos niños y otro de atención de adultos. Si bien es la misma enfermedad, se 
necesitan técnicos distintos para el apoyo de niños o de adultos. En ambas situaciones trabajan muy de 
la mano y con mucha cooperación con la asociación de padres de fibroquísticos. Cuando alguna de 
estas personas necesita estar internada para recibir medicación en forma intravenosa, se interna en el 
Canzani. Como ahora se trata la enfermedad con más éxito, la gente vive más tiempo y tiene mejor 
calidad de vida. Hay mamás fibroquísticas, hay profesionales universitarios dentro de los usuarios del 


servicio y también gente que trabaja. Entonces, se van al Canzani cuando salen del trabajo, pasan toda 
la noche, reciben la medicación que necesitan y a la mañana siguiente se van para su casa o a trabajar. 
Pudimos desarrollar esta estrategia para que tengan una mejor calidad de vida. La asociación de 
padres ha colaborado muchísimo en esto. 


SEÑOR ZÁS FERNÁNDEZ.- ¿La enfermedad piel de cristal dónde se atiende? 


SEÑORA OIZ.- Tenemos muy pocos casos. Es una enfermedad que genera úlceras en la piel y las 
personas necesitan vivir aisladas. También se atienden en el Demequi, pero no tienen la misma 
necesidad de internación ni la periodicidad que los fibroquísticos. La parte de policlínica se realiza en 
el Demequi. 


SEÑOR MURRO.- Quiero informar al señor Diputado Rodríguez Labruna. En el año 2012 hicimos 


7.144 traslados en ambulancias o camionetas especializadas; alojamientos u hotelería, 10.687, y 
viandas de alimentación, 25.798. 


SEÑOR RODRÍGUEZ LABRUNA.- Yo quería saber si las agencias del interior lo habían practicado. 
Me alegra que se haya hecho en estos volúmenes. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Les agradecemos mucho la presencia en el día de hoy. 
(Se retira de Sala el Directorio del BPS) 


(Ingresa a Sala una delegación para considerar el tema del niño diagnosticado con la enfermedad 
Niemann Pick tipo C, único caso en Uruguay) 


La Comisión tiene el agrado de recibir a las señora Laura Hernández, madre del niño; a su cuñado, el 
señor Raúl Pérez; a su abogado, el doctor Javier Coitiño; a la señora María del Rosario Figueroa, integrante 
de la Asociación HHT Uruguay, y al doctor Alfredo Toledo. 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- Voy a contarles qué ha sido de mi vida en estos últimos meses. 


Justino, mi hijo, tiene cinco años y es producto de un embarazo y de un parto normal. Tuvo ictericia 
fisiológica cuando nació, reparada con cámara de fototerapia, y a los 10 días le dieron el alta. A los 14 meses 
tuvo una cirugía de hernia inguinal, sin problemas. 


Fue en ese momento que, en una consulta de rutina, el pediatra le palpó el bazo y se dio cuenta de que era 
bastante más grande de lo que debería ser para su edad. Desde ese momento hasta ahora me he pasado en 
diferentes especialistas. Inclusive, estuvo durante tres años en la Fundación Peluffo Giguens, siempre 
descartando algo oncológico. 


Como madre soltera pedí una consulta con un genetista pediátrico en el BPS, la cual me fue otorgada al año. 
Lo llevé al Demequi, del BPS, y allí enseguida se le extrajo sangre que fue enviada a Buenos Aires, 
descartando la enfermedad de Gaucher, otra enfermedad rara pero bastante menos problemática que esta. 


Lo seguí tratando en el Demequi. Él pasó a ser paciente del Demequi porque, al tener una enfermedad rara, el 
BPS absorbe su atención, pero también es paciente del Casmu. Su bazo siguió creciendo y el grupo de 
médico del BPS me consultó para ver si quería hacerle un mielograma. El año pasado se le hizo un 
mielograma en la Peluffo Giguens y dio que Justino tiene una enfermedad de depósito. Me plantearon la 
posibilidad de enviar una prueba de sangre a Italia -gracias al nexo que hicieron con la Fundación Niemann 
Pick Argentina- para confirmar si tenía esta enfermedad. Se mandó la muestra y a los siete meses recibí la 
noticia de que tenía esta enfermedad que se llama Niemann Pick tipo C. 


Este es el único caso diagnosticado y, por lo menos, documentado en Uruguay. Es una enfermedad rara, más 
que nada por su poca frecuencia. Hay más o menos cuarenta casos en Argentina y seiscientos en todo el 
mundo. Es de muy baja frecuencia. Se trata de una enfermedad sin cura, neurodegenerativa. 


Actualmente Justino no tiene síntomas neurológicos, gracias a Dios. Lo que tiene es un bazo grande, por lo 
menos del doble de tamaño del que debería tener. 


Me empecé a informar sobre la enfermedad y lo que me dijeron es que existe una medicación, la única en el 
mundo, que se llama Miglustat y que se fabrica en el laboratorio suizo Actelion. Si bien no cura esta 
enfermedad, lo que hace esta medicación es frenar el proceso, desacelerar la llegada de los síntomas o, 
cuando estos llegan, hacerlos más leves. En ese momento, como madre, hice una carta y fui al Fondo 
Nacional de Recursos, al Ministerio de Salud Pública, al BPS y al Casmu. El BPS y el Ministerio de Salud 
Pública nunca me dieron una respuesta. El Casmu y el Fondo Nacional de Recursos enseguida me dieron la 
negativa por escrito. 


La verdad es que en mi desesperación, y teniendo terror de que lleguen los síntomas neurológicos -sé que 
cuando lleguen serán irreversibles-, presenté un recurso de amparo judicial. La primera sentencia del pedido 
de amparo salió a mi favor, obligando al Ministerio de Salud Pública a entregarme la primera caja de 
medicación dentro de las siguientes 48 horas, pero eso no sucedió por un motivo o por otro. El Ministerio de 
Salud Pública apeló este recurso, el fallo fue revocado y Justino se quedó sin medicación. 


Reitero que Justino es un niño totalmente normal. Lo único que tiene es un bazo grande y por eso me urge 
darle la medicación. Como dije, tengo terror de que lleguen los síntomas, porque todo lo que se daña es 
irreversible. 

Inclusive, fui a Argentina, por agradecimiento, a la Fundación Niemann Pick, y me tocó conocer a la hija de 


Marcelo Minotti -que tiene veinticuatro años-, su Presidente, que actualmente está en estado vegetal por esta 
enfermedad, y uno de los motivos es porque nunca le dieron esta medicación. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Cómo es la medicación? ¿Son comprimidos? 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- Cada caja trae 90 comprimidos, y Justino necesitaría tomar un comprimido 
por día, o sea que actualmente me daría para tres meses, porque se da según el peso del paciente. 
Obviamente, cuando crezca va a requerir más cantidad. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Cuál es el valor del medicamento? 
SEÑORA HERNÁNDEZ.- Cada caja cuesta € 9.000. 


SEÑOR PRESIDENTE.- O sea, € 100 cada comprimido. 


SEÑOR RODRÍGUEZ LABRUNA.- ¿Qué argumentos esgrimió el Ministerio de Salud Pública para 
apelar? 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- El abogado se los puede explicar un poco mejor, pero lo que yo puedo decir 
con mis palabras, basada en lo que leí y en lo que me explicaron, es que el caso no es urgente. Lo que 
yo digo es que no lo urge en este momento, pero los síntomas lamentablemente van a llegar, porque la 
enfermedad es neurodegenerativa. Dicen que el niño está muy bien. Así es, pero está muy bien hoy. 


Otra de las cosas que apelan es que el medicamento no está registrado en Uruguay y no está autorizado. Pero 
no está registrado ni autorizado porque nunca hubo un paciente. Justino sería el primero en Uruguay. 


SEÑOR COITIÑO.- Como decía la señora Hernández, uno de los principales fundamentos por los 
cuales apelaron fue la falta de registro en Uruguay. 


Tenemos una situación que no solo se da en el caso de Justino sino en el de todas las enfermedades raras. En 
este caso particular se trata de un medicamento que se produce en Suiza y que tiene un representante en 
Buenos Aires. Es el primer caso en Uruguay, pero en el resto del mundo, y especialmente en Argentina, ya se 
vivió todo un proceso que fue muy similar al que estamos viviendo hoy acá. Se comienza con reclamos 


judiciales, por la vía del amparo, solicitando la entrega del medicamento, amparados en las Constituciones de 
cada país. Ahora nosotros estamos viviendo esa etapa. 


Básicamente, nos basamos en el artículo 44 de la Constitución, relativo al derecho a la salud, que no solo es 
una norma que habla del derecho a la salud sino que dice que el Estado se tiene que comprometer a hacer 
valer ese derecho. 


La defensa del Ministerio pasa por el registro, por la regulación, por la inclusión en el Registro de FTM, pero 
nosotros nunca nos presentamos pidiendo que se registrara o que se incluyera. Esa es una etapa que nosotros 
no la pedimos. Lo que solicitamos es que se le dé el medicamento. ¿Por qué? ¿Quién está en mejor 
posibilidad de lograr que se realicen todos los procedimientos para el registro? Un laboratorio. Tendría que 
haber un laboratorio que estuviera acá, que tuviera interés y que analizara el costo- beneficio de presentar un 
medicamento para un solo caso. El caso de Justino es el único. 


En las enfermedades raras en nuestro país estamos empezando a ver que se trata de comparar la situación de 
él con la de otras enfermedades más comunes, y no se toma en cuenta la dificultad que hay en encontrar 
especialistas que se comprometan, que diagnostiquen, que se especialicen y que afirmen, como ocurre en los 
otros casos. 


Nosotros pedíamos que se suministrara y también mencionábamos que se hiciera por uso compasivo. El uso 
compasivo está regulado en nuestro país pero, lamentablemente, la sentencia en segunda instancia no 
considera esos fundamentos sino que se basa en el registro, que no se pide. Reitero que la demanda se basaba 
en proporcionar el medicamento y no en registrar ni hacer todo el procedimiento en el FTM. 


El uso compasivo es un procedimiento restringido a casos excepcionales, pero cada vez más utilizados para 
el tratamiento de determinadas enfermedades, para las que no hay tratamiento alternativo eficaz. El mismo 
hace referencia a la administración de medicamentos por razones humanitarias a un paciente, antes de que 
estos hayan recibido la aprobación oficial. El uso compasivo de medicamentos en sentido amplio comprende 
el acceso a medicamentos no autorizados en Uruguay, siempre que estén legalmente comercializados en otros 
Estados y haya una indicación médica al respecto, que es lo que tenemos en este caso. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La enfermedad está diagnosticada por un médico y la medicación está 
indicada por un médico uruguayo. ¿Es así? 


SEÑOR COITIÑO.- Sí, efectivamente. 


Además, el uso de un medicamento compasivo está regulado, y no cuesta mucho buscar documentación que 
lo demuestre. Tengo una copia de la página web del Ministerio de Salud Pública, que imprimí hoy. Una de 
ellas dice "Constancia para medicamentos no registrado en plaza 'Uso Compasivo"", que da acceso a un 
formulario que reza "Descripción de la actividad: solicitud de constancia para medicamentos no registrados 
en plaza", y especifica todo lo que debe hacer la persona para obtener una autorización del Ministerio de 
Salud Pública y traer un medicamento que no está registrado en plaza. 


Pero esto no termina acá. Por su parte, el Decreto 388/003 del Mercosur se refiere al "Control de Entrada y 
Salida de Estupefacientes y sustancias Sicotrópicas para uso en Casos Especiales. Uso Compasivo de 
Medicamentos en Pacientes. Adopción". Esto fue publicado en el Diario Oficial el 1 de octubre de 2013. 


Pero la regulación tampoco termina acá. El Ministerio de Relaciones Exteriores dictó una resolución relativa 
a la obtención de medicamentos, que dice así: "La Oficina de Asistencia al Compatriota y Servicios a la 
Comunidad asiste, en la medida en que las posibilidades los permitan, a compatriotas que por necesidades 
específicas requieren gestionar la compra de medicamentos, prótesis e insumos médicos que no se encuentran 
registrados en plaza, o a la venta en nuestro país". ¿Qué pasó? Esto tampoco fue considerado. 


Acá se configura claramente un problema de desigualdad. 


SEÑOR NIFFOURLI.- Estamos al tanto del caso, porque Laura es una vecina de Sauce. 


Entendimos conveniente que la Comisión de Salud Pública y Asistencia Social de la Cámara de 
Representantes recibiera a Laura para que el Parlamento estuviera al tanto de la situación y colectivizara el 
problema que viven Justino y su familia. Todos sabemos que se trata de una circunstancia especial, producto 
de una situación especial, que requiere medidas especiales, más allá de que se esté trabajando en algún 
proyecto para atender otras enfermedades, también especiales. 


Conozco a Laura y sé que está un poco nerviosa, y por eso me gustaría que explicara nuevamente qué 
respaldo médico tiene el diagnóstico del cuerpo médico argentino y la indicación médica para administrar el 
medicamento ahora y no cuando aparezcan otros síntomas. 


SEÑOR TOLEDO.- Desde el punto de vista médico hay mucho para decir de las enfermedades raras 
en general, pero creo que debemos enfocarnos en el caso de Justino, que ha tenido la suerte de recibir 
un diagnóstico precoz y con cinco años sabemos qué tiene, cómo evoluciona y qué medidas adoptar, por 
ahora paliativas, para atacar esta enfermedad, tema que no es menor. 


Este caso lo está analizando el Fondo Nacional de Recursos -nos acabamos de comunicar con ellos, que hoy 
reciben un informe de Argentina- y tuvimos la suerte de hablar con el Presidente del Banco de Previsión 
Social, que estaba esperando este informe. Ambos organismos están esperando dos informes, dos estudios 
científicos que vamos a enviar a la Comisión. Es decir, el Fondo Nacional de Recursos va a detener el 
informe que enviaría al Banco de Previsión Social hasta hoy de tarde, a la espera de que entreguemos dos 
estudios científicos que hizo la doctora Andrea Dardis, de origen argentino que trabaja en Italia, en Udine, en 
el Centro Regional de Enfermedades Raras, centro consultor de OPS en esa materia. La doctora Dardis es 
especialista en esta enfermedad y, además, fue la que hizo el diagnóstico. 


Tenemos dos trabajos: uno que se hizo con dieciséis pacientes -creo que de origen francés-, durante 2006- 
2010, quienes fueron tratados con Miglustat, con el informe que analiza sus realidades al administrarles el 
medicamento. El otro es el último trabajo científico que hizo la doctora sobre dos pacientes. En este caso no 
podemos trabajar con muchos pacientes. El trabajo refiere a dos pacientes tratados con Miglustat en forma 
precoz, uno a los siete meses y el otro a los diecinueve meses, ambos asintomáticos neurológicamente. A los 
siete y a los nueve años fueron evaluados y ningún caso presenta manifestaciones neurológicas. 


El informe que vamos a enviar al Fondo Nacional de Recursos -que, aparentemente, no lo tenía- concluye 
que estos hallazgos sugieren que el Miglustat puede ser más efectivo si se usa para prevenir más que para 
tratar las manifestaciones del Niemann Pick tipo C. Acá estamos trabajando en base a conclusiones de 
trabajos científicos, porque es muy difícil trabajar de otra manera. En este caso estamos cambiando día a día 
conforme a lo que estamos aprendiendo. 


Por otra parte, existen tres informes que también nos parecen muy valiosos. Uno de ellos es del doctor 
Roberto Quadrelli, del 7 de julio, que termina diciendo que está completamente de acuerdo con que se brinde 
el tratamiento compasivo al paciente Justino con Miglustat, independientemente de que aún no tenga 
manifestaciones clínicas de deterioro neurológico. ¿Por qué nos remitimos al informe del doctor Quadrelli? 
Porque conceptualmente los informes deben provenir de quienes sepan más en este tema, que es un universo 
muy acotado, y el doctor Quadrelli es, probablemente, de los pocos profesionales que se ha dedicado a esta 
enfermedad. 


Por otra parte, queremos destacar dos aspectos del informe que envió el doctor Hernán Amartino, especialista 
del Hospital Universitario Austral de Argentina. En primer lugar, se trata de un aspecto del informe que envió 
el doctor Amartino donde establece que Justino está perfectamente evaluado y seguido por su equipo, y le ha 
hecho saber a la madre que Justino está en las mejores manos. El informe concluye con una frase muy 
interesante, porque dice que es imposible predecir al día de hoy el fenotipo, aunque la presencia nos permite 
ser minimamente optimistas. Esta es la respuesta a la pregunta de qué tipo o cómo podría ser la evolución de 
la enfermedad. Concluye diciendo que no hay consenso claro, pero que si Justino fuera su hijo, lo trataría. 
Asimismo, Amartino hizo saber a la madre que el tratamiento no estaba exento de algunos efectos colaterales. 


Asimismo, en Chile, la doctora Paulina Mabe, especialista en enfermedades metabólicas, informa que el 
mejor argumento en Medicina para decidir el uso de un medicamento es la evidencia científica, y en este caso 
todos queremos basarnos en la evidencia científica. La doctora Mabe concluye que actualmente no tiene 


pacientes vivos con Niemann Pick, pero asegura que si le tocara diagnosticar uno, haría todo lo posible por 
conseguir el tratamiento con este medicamento. 


Estamos hablando de personas muy especializadas. Por suerte, encontrado buen eco en el Fondo Nacional de 
Recursos y en el Banco de Previsión Social, pero realmente urge una decisión, que alguien se responsabilice 
por lo que le pueda pasar a Justino hoy o mañana. Este caso no puede quedar en papeles, archivos o en una 
biblioteca. 


Hay dos caminos posibles: lo que se debe hacer con Justino hoy y mientras tanto seguir analizando y 
produciendo papeles, documentos científicos, que seguiremos presentando al Fondo Nacional de Recursos. 
Este trabajo científico fue publicado en Pediatric Neurologic, revista arbitrada reconocida mundialmente, es 
decir que no publica cualquier artículo sino que el trabajo se estudia y analiza antes de publicarlo. Por eso nos 
atrevimos a enviar este trabajo al Fondo, para saber si podemos, por lo menos, comenzar el tratamiento y 
seguir estudiando el resto de las posibilidades. 


SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Le están administrando el medicamento a Justino? 
SEÑOR TOLEDO.- No. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si lo tuvieran, seguramente se los administrarían inmediatamente. 


SEÑOR TOLEDO.- Sí, y con toda la supervisión correspondiente. Entraría en un proceso hasta de 
investigación, porque se trataría de un caso paradigmático para seguir aprendiendo sobre la 
enfermedad, porque a Justino se le diagnosticó la enfermedad siendo muy chico y está perfectamente 
bien, salvo algunas pequeñas alteraciones -que se van a estudiar- de tipo psicológico- educativo y 
visual, que podría entenderse como algunas señales primarias de una afección neurológica. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Seguramente, la definición demorará algunas semanas. 


SEÑOR TOLEDO.- Esa no es la idea. Hoy de tarde vamos a enviar estos dos documentos al Fondo 
Nacional de Recursos, que ya tenía un primer informe para enviar al Banco de Previsión Social, con los 
documentos que tenía, pero no conocía este trabajo. No sé qué informará el Fondo, pero a fines de esta 
semana tendrá que salir el informe del Banco de Previsión Social, que es el que está esperando para 
hacerse cargo del tratamiento. 


El tiempo urge, y si se siguen estos parámetros, será más aun. 


No conozco el trámite para traer un medicamento que no está registrado. Sé que se puede, y sería rápido, 
porque Argentina lo tiene. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si el medicamento no está registrado, el paciente no lo puede recibir. 
SEÑOR TOLEDO.- Lo importa el Ministerio de Salud Pública, bajo su responsabilidad -no sé cuál es 


procedimiento jurídico- y lo trae al destinatario. En este caso, tenemos la suerte de que se que podría 
traer de Argentina. 


También se podría hacer otro trámite ante la empresa, cuya sede está en Suiza, para saber si se puede mejorar 
el precio. 


SEÑOR PRESIDENTE.- De acuerdo con la prescripción médica, ¿cuánto le duraría una caja a 
Justino? 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- Tres meses. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Pregunto esto porque Uruguay tiene una excelente relación con Suiza y se 
podría hablar con el Embajador 


Quizá se podría hablar con nuestro Embajador para que se contactara con el laboratorio, para que, mientras se 
dilucida quién podría asumir el costo del medicamento, enviara dos o tres cajas, que alcanzarían para un año 
de tratamiento. 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- Nosotros mandamos una carta al Embajador suizo en Uruguay y me llamó 
por teléfono para decirme que no pueden trasladar medicamentos. También preguntamos sobre la 
manera de bajar el precio y nos dijeron que no era posible. Tenemos que contactarnos con la 
Embajada uruguaya en Suiza. 


SEÑORA PASSADA.- Es lo que está diciendo el Presidente. 


SEÑORA HERNÁNDEZ.- Perdón, entendí al revés. Del laboratorio suizo llamaron al pediatra 
tratante y nos ofrecieron enviarlo por valija diplomática mientras no tenga el protocolo necesario para 
el registro. Nunca hablaron de donación. 


SEÑOR PRESIDENTE.- El Embajador de acá no puede traer el medicamento, pero sí puede hacer 
contactos con el Ministro de Salud de Suiza para que el laboratorio donde tres o cuatro cajas. Lo puede 
enviar a la Embajada uruguaya y allí traerlo por valija diplomática. 


SEÑOR PÉREZ.- Yo trabajo en Microsules y se contactaron con la filial de Brasil que maneja esa 
parte y quedaron en comunicarnos los costos que tendría en ese país, porque ese medicamento viene 
para los Ministerios de Salud, no se vende en farmacias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En lo que tiene que ver con el tema diplomático y del Embajador estamos a 
las órdenes. 


SEÑOR ZÁS FERNÁNDEZ.- ¿La norma que nos leyeron tiene carácter reglamentario o legal? 


SEÑOR COITIÑO.- Se trata de un decreto firmado por el entonces Presidente Batlle y por Opertti -del 
cual dejo varias copias-, en base a normativas del Mercosur, que fueron adaptadas, y regula el ingreso 
de medicamentos de uso compasivo sin necesidad de que estén registrados. Eso es lo que debe estar 
pasando en el resto del Mercosur, porque hubo un compromiso para adoptar esa normativa. Hay 
procedimientos en el Ministerio de Salud Pública y en el Ministerio de Relaciones Exteriores, que 
básicamente se usan para las personas que tienen la posibilidad de acceder económicamente a esos 
medicamentos, y ellos les facilitan todo el trámite. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Estamos a las órdenes en lo que les podamos ser útiles. 
Les agradecemos la visita. 


(Se retira de Sala la delegación) 


Tenemos tres proyectos para tratar: el de alimentación saludable, el de los celíacos y el de los autistas. 
SEÑORA PASSADA.- Hay otros proyectos que estaríamos en condiciones de presentar en Sala. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Quiero comentar, además, que tenemos una invitación para concurrir a la 
inauguración oficial del Centro Oftalmológico en el Hospital de Florida el día viernes 23 a las 11 horas. 
Yo no podré hacerlo; si les parece bien enviaremos una nota de parte de la Comisión. 


Por otro lado, el Diputado Chiesa, a través de su suplente, el señor Diputado Rodríguez Labruna, nos hace 
saber su interés en hacer en el Parlamento una jornada con respecto a la Semana del Corazón. Si estamos de 
acuerdo lo haremos como todos los años. 


Se levanta la reunión. 


Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


